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【抄録】
長期入院中の脳腫瘍の子どもを抱えた母親を対象とした，医療職によるピアサポートグループ「お母さん
の集い」を開催し，集いの有益性を評価するとともに，長期入院生活とその介護に伴う母親の身体的精神的
負担を明らかにすることを目的とした．方法としては，毎回の集いの開催で，担当者が話し合いで語られた
ことを記録し，参加した母親を対象にアンケート調査を，集いへの継続的参加者で子どもが退院した母親を
対象にインタビュー調査を実施した．その結果，母親の語りは【入院後の子どもの経過と母親・家族の葛藤】
【子どもとの関係と関係の取り方】【他の母親とのかかわりと配慮】【病棟生活での気がかりと病院への要望】
【医師・スタッフへの信頼の深まり】【入院生活と，子どもと一緒に過ごす今を楽しむ】【退院後の生活や子
どもの社会復帰に向けての構え】の7カテゴリに集約された．アンケート調査の結果では，集いに対する肯
定的な意見が大半を占めた．また，インタビュー調査の結果からは，入院中のこととして【病気をめぐって
の周囲との関係】【医師への思いと感謝】【入院生活における葛藤と要望】【お母さんの集いについて】の4カ
テゴリが，退院後のこととしては【入院生活の振り返りと今の気持ち】【退院後の安心感と気がかり】【子ど
もへの告知】【復学するにあたっての学校側の支援と認識のギャップ】の4カテゴリが見出せた．
Ⅰ . 緒言
われわれが平成23年に実施した全国の小児病棟を
対象とした終末期およびグリーフケアの質問紙調査1）
の結果（423病院に配布，有効回答65病院，回収率
15.4%），終末期におけるケアの一つであるデスエ
デュケーションを実施していたのは患児対象が１件
（2％），家族対象が8件（13％）であり，実施者は
緩和ケア医，緩和ケアチーム，CLS（チャイルドラ
イフスペシャリスト），小児科医，看護師，MSW，
臨床心理士であった．他にも終末期ケアとして疼痛
コントロール，在宅支援，精神的サポート，同胞へ
の説明とサポートがなされていた．デスエデュケー
ションを実施していない病院のうち，今後必要と回
答したのは患児対象（n=60）では30件（50％），家
族対象（n=49）では28件（57％）であり，共にスタッ
フの教育や，緩和ケアチームに加え臨床心理士等の
心の専門家の導入など人的な整備があれば実施可能
という回答が多かった．
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次にグリーフケアに取組んでいたのは15件
（23％）で，その内容は医師，看護師，CLS によ
る家族へのケア（一緒にエンゼルケアを実施するな
ど）であり，特に同胞へのサポートが特徴的であっ
た．また，実施していない病院（n=44）のうち，
今後必要と回答したのは28件（64％）であり，時間
や場所，知識，見本となる病院や病棟の取り組みな
ど，人的物理的体制的な整備があれば実施可能とい
う回答が多かった．
以上より，デスエデュケーションやグリーフケア
は全国的に実施率は低いものの，半数以上が今後必
要であると考えていることが明らかになった．そう
した中われわれは，長期入院中の脳腫瘍の子どもを
抱えた母親を対象とした，医療職によるピアサポー
トグループ「お母さんの集い」（以降，集いとする）
を開催した．同じような条件下にある複数の母親が，
互いに子どもの病気や入院生活，介護のこと，それ
らに関係した気持ちや考えを語ることで不安や気が
かりを軽減し，現状を受け止めやすくなれること，
また具体的な生活や介護上の工夫等について情報交
換ができること等を目指した．本研究では，集いの
有益性を評価するとともに，長期入院生活とその介
護に伴う母親の身体的精神的負担を明らかにするこ
とを目的とした．
Ⅱ . 研究方法
1.	対象
対象は，A大学 Bセンター脳脊髄腫瘍科等の病
棟に脳腫瘍の治療で長期入院中の子どもをもつ母親
とした．
2.	集いの進め方
進め方は以下のとおりとした．1）病棟掲示板に集
いへの参加を勧誘したポスターを掲示し，主治医に
は随時，集いを紹介する小さな折り紙を該当者に手
渡してもらった．2）開催は月に1回から2回，各回90
分とし（第1と第3火曜日，13：30～15：00），場所は
Bセンターとは別棟にある看護学科の一室とした．
参加する母親には病棟とは別の空間で，気持ちを切
り替えて話し合ってもらいたいという意図で，病棟
や病院から離れた場所を確保した．3）集いで行った
ことの大半は母親同士の話し合いであったが，その
際に，特にテーマ等は設けなかった．集いには上記
母親以外に，ファシリテーターとサブファシリテー
ターとして，2名の大学教員（研究者）が加わった．
母親が自ら主体的に話を進められるように配慮した．
また，話し合いのグループに直接入るわけではない
が，話し合いで語られたことを記録（メモ書き）し，
グループ参加者にお茶とお菓子を出す担当教員が1
名から2名加わった．4）外出可能な子どもに対しては，
教員と学生ボランティアが，遊び等を通じた学習 /
発達支援プログラムを別途設けた．具体的には大学
の看護実習室の畳コーナーや教室で，図工，模造紙
等を使用した作品制作，絵画，折り紙，遊び等を企
画した．最後に，5）母親を対象としたアンケート用
紙に無記名で感想等を記入してもらった．なお本企
画の実施においては，ボランティア行事用保険に加
入した．
3.	調査方法
毎回の集いの開催で，担当者が話し合いで語られ
たことを記録（メモ書き）した．また集いの終了時
には参加した母親にアンケート用紙を配付して回収
した（筆記時間3分から5分，無記名）．
次に，集いへの継続的参加者で，子どもが退院し
た母親に退院後インタビュー調査の協力を依頼し，
承諾を得た母親に退院後の状況と集い等について半
構造化面接を行った．その際のインタビューガイド
は，「退院後の生活について（子どものこと，集団
生活，家族関係，近所の人との付き合い等）」「病状
のことで気になること」「今後の生活で気になるこ
と」「入院生活に関して改善して欲しかったこと」「集
いへの感想」とした．インタビューの内容は対象者
の承諾を得て IC レコーダーに録音し，逐語録を作
成した．
なお，2009年3月から2011年6月まで月1回から2回
の集いの開催を企画したが，参加者がいない回も
あったこと等から，本稿では2009年3月から2010年5
月までの計21回の上記データを分析対象とした．分
析対象は，上記集いにおける母親の語りの記録と，
アンケート用紙，インタビュー調査の逐語録とした．
アンケート用紙の一部のデータについては単純集計
したが，その他は主に，質的帰納的に分析した．そ
の際には，共通項を抽出してカテゴリ化等を行った．
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全過程において分析内容の信頼性，妥当性を確保す
るために質的研究に精通した研究者から随時，助言
を得た．
4.	倫理的配慮
対象者には事前に，また集いの開催時に適宜，集
いの開催目的，本調査目的と概要について説明した．
語られた内容を記録（メモ書き）すること，その内
容を集約したものを学会等で発表する旨，それに伴
う倫理的配慮等について説明して了解を得た．さら
に母親や家族の守秘義務は遵守されること，個人は
特定されないこと，協力への同意は本人の自由意思
に基づいて行われること，データは厳重に管理され
ること，研究以外の目的でデータを利用しないこと
等を口頭および文面で伝えた上で，書面をもって協
力の同意を得た．対象者である母親と子どもが心理
的な負担を感じたり，心身の不調が生じないよう，
研究者は常時，対象者への精神的なサポートを心が
けるとともに，観察を怠らないようにした．なお本
研究の実施については，A大学 Bセンター倫理審
査委員会の承認を得た．
Ⅲ . 結果　
2009年3月から2010年5月までの集いの開催には，
計18名の母親が参加した．母親の年齢は20歳代から
40歳代，子どもの年齢は1歳から14歳であった．1回
の開催時の参加者数は3から6名であった（子どもは
0から4名）．子どもが受けている治療は化学療法，
放射線療法，薬物療法，外科的治療（手術）であっ
た．1回2回の参加のみで継続できなかった母親も少
数いたが，大半の母親は日時が都合つかない場合や，
退院の場合を除いて，継続的に参加した．なお回に
よっては，母親の提案により作品作りや料理等を行
い，その後に話し合いの場を設けた時もあった．回
収されたアンケート用紙は計83部，退院後のインタ
ビュー調査の協力者は4名であった．
1.	母親の語りの分析結果
母親の語りは，次の7カテゴリに集約された．【入
院後の子どもの経過と母親・家族の葛藤】【子ども
との関係と関係の取り方】【他の母親とのかかわり
と配慮】【病棟生活での気がかりと病院への要望】【医
師・スタッフへの信頼の深まり】【入院生活と，子
どもと一緒に過ごす今を楽しむ】【退院後の生活や
子どもの社会復帰に向けての構え】．カテゴリとカ
テゴリごとの代表的なコードを表1に示した．
以下本文中では，カテゴリを【】で，サブカテゴ
リを［］で，コードを＜＞で示す．
2.	アンケート用紙の分析結果
アンケート用紙の設問ごとの集計結果を以下に示
す．①集いに参加してよかったですか？（回答肢「と
てもよかった」「よかった」「何ともいえない」「あ
まりよくなかった」「よくなかった」「その他」）に
対しては，「とてもよかった」が80.7％，「よかった」
が19.3％であった．②次回も参加したいですか？（回
答肢「ぜひ参加したい」「参加したい」「わからない」
「参加しない」「その他」）に対しては，「ぜひ参加
したい」が77.2％，「参加したい」が18.1％，「わか
らない」が1.2％，「その他（退院のため）」が3.5％
であった．③自分の気持ちをいうことができました
か？（回答肢「できた」「あまりできなかった」「で
きなかった」「その他」）に対しては，「できた」が
98.8％，「あまりできなかった」が1.2％であった．
④他のお母さんの気持ちや考えを聴くことができま
したか？（回答肢「できた」「あまりできなかった」
「できなかった」「その他」）に対しては，「できた」
が94.0％，「あまりできなかった」が1.2％，無回答
が4.8％であった．⑤担当者の介入や態度はどうで
したか？（回答肢「もう少し積極的に介入して欲し
かった」「今のままでよい」「もう少し控えめでいて
欲しかった」「その他」）に対しては，「もう少し積
極的に介入して欲しかった」が6.0％，「今のままで
よい」が88.0％，無回答が6.0％であった．
各設問の自由記述では，よかった点として，「現
在思っていること，新しい問題点等の意見交換がで
きてよかった」「疑問に思っていることや不安なこ
とを聞いてもらえてよかった」「情報交換ができて
アドバイスをいただけたのがよかった」「快く聞い
ていただいてよかったです．応援していただける方
がいるのは心強いです」「病棟で困っていることや，
普段思っていることが話せてすっきりしました」「他
のお母さんの気持ちを共感できた」「もやもやした
気持ちを共有できた気がします」「他のお母さん達
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カテゴリ 代表的なコード
・ 何かというとポロポロって自然に涙が出る，ことあるごとに泣いていた．医師の説明を聞くたびに悪い
ことしかいわれなく地獄の底に落ちるような気分だった
・ (子どもが)鼻チューブの入っている時はぐずって，そのうち諦めて必死で我慢しているようで．それ
が辛い，何も出来ないことが
・ 歩いていてもよその子を見て「あの子はよいな，元気で」「うちだってああだったのに」と思う
・ 子どもには「おできができた」といって病気を伝えている．放射線療法導入の際は「おできはとれた
けれど，またできないようにするため」と話した
・ （患児の）兄弟は学友から子ども（患児）のことを訊かれ，どのように返答すればよいか戸惑っている
・ 子どもは子どもで今の学級の様子や交友関係のこと，進路について，また「学校では何といわれて
いるのか」と心配している
・ 個室だと子どもが自分（母親）にべったりとなってしまい，それがストレスに感じる
・ 子どもと終始二人きりの生活に疲れを感じる．解放されるのはコンビニで買い物をしてる時間だけ
・ ずーっと一緒だと子どもも疲れるし，私も電話する時間とかが欲しい．本人の前では電話していても
いえないことがある
・ 子どもが自分の気持ちを向ける場所がない，玩具もない．家だったら家族にあたったり玩具にあたっ
たりできるのに，病棟ではそれができない．親も自宅なら「勝手にしなさい」といえるのにそれもでき
ない．泣かせると周りが心配して見に来てしまう
・ 母親が怒れないから子どもも「あ，怒らないんだ」と，エスカレートしてわがままになってくる．親は24
時間息が抜けない
・ 子どもたちも自分だけでないことがわかってよかった．母親にとっても自分だけではないということが
どれだけ心強いかわからない．自分の体験を後から来たお母さんに伝えたい
・ 周りの子が元気に退院していったので私も，うちの子もこうなるのかと思えた
・ 自分一人では何も出来ない，誰かに助言してもらったり聞いてもらえることで，しっかりしなければと
思えた．めそめそしていられないと思えたから，私もお返ししたい
・ 母親同士で一緒にいるとよいこともあるが悪いこともある．片方の子どもの病状が進むともう片方の母
親が緊張し，片方が落ち着くと片方もホッとする
・ 一番辛いのは相手の話を聞くことしかできないこと，無力なこと．いつも自分が頼って救ってもらって
きたのに，自分がしてもらったことをそのお母さんに返せないこと
・ 自分の子どもの血液データが悪かったときに，子どもと全く同じ病気のお母さんにしばらくメールをし
なかった．心配かけてしまうから，よいことなら伝えられるがよくないことは連絡とらないほうがよいと
思った
・ 発育発達の大切な時期に出会いのチャンスを逃している．子ども同士の遠慮もあるため，子どもの
イベントでかかわり合って欲しい
・ ベッドコントロールの都合で個室に入らなければならなかった際は，MSWに相談して差額代金を免
除してもらえ，とりあえずは安心した
・ 訪問学級もありがたいが，親と子や教師と児童という個対個のつながりだけでなく，様々な人と触れ
合って成長発達する時期なので，院内学級等もあって欲しい
・ 子どもにとって歩くことが楽しい時期，何にでも興味があるのに病棟に居場所がない
・ もっと友達と遊べる場所があればよい．部屋にこもっていると子どもといつも二人で，私も精神的に
おかしくなってしまう
・ 最近ストレスがたまっているのか子どもがよく泣き叫ぶ．病棟中に聞こえるくらいの声で，泣きやまな
いので周りの人がどうしたのかと心配してしまう．看護師さんにも大丈夫ですかといわれる．体調が
原因なのではなく，いろいろなストレスや気持ちを言葉に出せないのでワーッとなってしまう
・ 原因不明で治療効果があるかもわからないが，先生（医師）を信じてがんばるしかなかった．ここに
来て，この病院で本当によかった
・ この1年間，先生の前で何度も泣いた．夫の前では一度も泣いていないのに．わかってもらえた上で
「お母さん，大変ですね」と話されると涙が止まらなくなる
・ 先生たちが子どものことを子どもとしてではなく，1人の人としてかかわってくれるのが嬉しい
・ 先生が忙しそうで倒れてしまうのではないかと冷や冷やしてしまう．昼夜働きづめで本当に大丈夫で
しょうか
・ 入院したことを肯定的に捉えられるような体験をさせたい．長期入院だからこそ，よりよい生活をさせ
たい
・ じめじめしていても仕方ないと思った．不安は不安だがそれを気にしていたら楽しめないし，行き当
たりばったりでもよい，1回しかない人生だから
・ 平常心を保って1日を穏やかに過ごしたい．子どもの調子は1日1日違うので，一喜一憂しないように
したい
・ 最初はせつなかったがこの子なら乗り越えられる，乗り超えてしまえばよいと思うことにした．子ども
にできることを今のうちに教えてしまうとか，時間を無駄にしないようにしたい
・ 退院が近くてルンルンしていると医師の一言でトーンダウンさせられることがある．先生の言葉で安
心して気が抜けることもあるし，上がると下がる，下がると上がる，コントロールされているように感じる
こともある
・ 退院前の最後の治療を控えて，最後の最後まで気は抜けない．でも，いつもどおりでよいと毎日，あ
まり構えずにやろうと思っている
・ 子どもが髪の毛が少ないことを気にしている（病院では平気だったが）．まだ社会復帰の準備ができ
ていないということかもしれない．少しずつ前向きになれたらよい，髪の毛が伸びるペースで乗り越
えていければよい
・ やれることはすべてやったという感じで，満足している．あとは，今後何が起こるかわからないけれ
ど，あまり先のことは考えずに日々，普通の生活を送っていきたい
入院生活と，子どもと一緒に
過ごす今を楽しむ
退院後の生活や子どもの
社会復帰に向けての構え
表1.「お母さんの集い」における母親の語りの分析結果
入院後の子どもの経過と
母親・家族の葛藤
子どもとの関係と関係の取り方
他の母親とのかかわりと配慮
病棟生活での気がかりと
病院への要望
医師・スタッフへの信頼の深まり
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も同じ思いをしていたことがわかって安心した」「気
持ちが落ち着きます」「皆さん，色々な思いを抱え
てらっしゃるのに明るく，とても励みになり，楽し
かったです」「少しだけ別の見方ができました」「年
齢的に少し大きなお子さんをもっているお母さんの，
気持ちや気遣いの大変さを知ることができました」
「子どもも楽しく過ごせてよかった」「子どもたち
も学生さんと遊んでもらってリフレッシュできまし
た」「料理しながら話すことでいつもよりざっくば
らんに話すことができました」等の記述があった．
また悪かった点としては，「もう少し時間があると
よいです」「もっとたくさんの方が参加できるとよ
いと思います」があった．
最後に，次回の集いに向けての意見では，「入院
中に気づいた，感じたこと，不都合なこと等の意見
交換をしたい」「子どもたちが一緒に遊べる場所等，
日ごろ思っている要望等を意見しあえたらよいと思
います」「引き続き，入院中の困ったこと等の改善
策について意見を出しあえたらよいと思います」「何
か物を作ったりするイベントもよいと思いました
（編み物の会とかパッチワーク等）」「手作業があれ
ば，何か作りながら話をするのもよいと思います」
「子ども達の入院環境について，他の病院の参考例
等も聞きたい」「これから退院して家にいますので，
協力できることがあればなんなりといってくださ
い」「思っている気持ちの解放の場になって欲しい
と思います」「病気に対する知識になるものがあれ
ば，紹介して欲しい」等があった．
3.	インタビュー調査の結果
インタビュー調査の協力者は4名であった．それ
ぞれ50分程度の半構造化面接を行った．それぞれの
発言を質的帰納的に分析した結果，大きく入院中の
ことと，退院後のことに分けられた．入院中と退院
後の各カテゴリと，各カテゴリのサブカテゴリと代
表的なコードを表2と表3に示す．入院中のこととし
ては，【病気をめぐっての周囲との関係】【医師への
思いと感謝】【入院生活における葛藤と要望】【お母
さんの集いについて】の4カテゴリが，退院後のこ
ととしては【入院生活の振り返りと今の気持ち】【退
院後の安心感と気がかり】【子どもへの告知】【復学
するにあたっての学校側の支援と認識のギャップ】
の4カテゴリが見出せた．
Ⅳ . 考察
1.	集いの有益性
各回のアンケート用紙の「集いに参加してよかっ
たですか」「次回も参加したいですか」等の設問ご
との集計結果からは，集いに対する感想はおおよそ
良好であることがうかがわれた．またアンケートの
自由記述や，退院後に実施した母親を対象としたイ
ンタビュー調査の結果からは，医療職によるピアサ
ポートグループである集いの，母親にとっての有益
性，たとえば情報交換や意見交換の場，相談に乗っ
てもらえる場，感情表出の場，互いの体験を共有し
て共感できる場，気持ちを切り替えられる場になっ
ていること，またモデルを得てエンパワメントされ，
体験を意味づける場，今の生活や自己を価値づける
場，さらに他者や社会を視野に入れられるようにな
ることや，今を生きられるようになるという意味で
は成長の場となっている可能性が示唆された．これ
らの実現は，ピアサポートそのものがもたらした効
果であろうが，集いでのピアサポートを見守り，促
すことを目指した教員（研究者）による枠組み作り
の影響も少なくなかったのではないかと考える．同
士である他の母親とのつながりを確認できること，
医療職への期待と信頼を共有できること等，母親間
の絆や，母親と医療職間の関係性構築にも寄与して
いることが示唆された．
星2）は，小児固形腫瘍患者・家族へのサポートに
ついて述べる中で，小児がんの治療施設は限られて
おり，親は遠隔地に赴かなくてはならないことが多
い等の問題点，また院内学級や訪問学級設置等の課
題，院内親の会の役割について触れ，親の会に関し
ては，親が他の親も同じ状況にあり，自分と同じで
あると思うことで孤立感が薄らぎ，新しい対処法を
知ることができることを指摘している．また経験あ
る親がしばしば手本を示し，モデルとして役立って
いること，母親にとって自分の感情が正常で妥当な
ものであることを認識して安心できることを示唆し
ている．まさに，母親に向けた精神的支援であり，
それが当事者（母親）主催であろうと医療職主催で
あろうと，共通した成果を見出せることが推察され
る．
カテゴリ 代表的なコード
・ 何かというとポロポロって自然に涙が出る，ことあるごとに泣いていた．医師の説明を聞くたびに悪い
ことしかいわれなく地獄の底に落ちるような気分だった
・ (子どもが)鼻チューブの入っている時はぐずって，そのうち諦めて必死で我慢しているようで．それ
が辛い，何も出来ないことが
・ 歩いていてもよその子を見て「あの子はよいな，元気で」「うちだってああだったのに」と思う
・ 子どもには「おできができた」といって病気を伝えている．放射線療法導入の際は「おできはとれた
けれど，またできないようにするため」と話した
・ （患児の）兄弟は学友から子ども（患児）のことを訊かれ，どのように返答すればよいか戸惑っている
・ 子どもは子どもで今の学級の様子や交友関係のこと，進路について，また「学校では何といわれて
いるのか」と心配している
・ 個室だと子どもが自分（母親）にべったりとなってしまい，それがストレスに感じる
・ 子どもと終始二人きりの生活に疲れを感じる．解放されるのはコンビニで買い物をしてる時間だけ
・ ずーっと一緒だと子どもも疲れるし，私も電話する時間とかが欲しい．本人の前では電話していても
いえないことがある
・ 子どもが自分の気持ちを向ける場所がない，玩具もない．家だったら家族にあたったり玩具にあたっ
たりできるのに，病棟ではそれができない．親も自宅なら「勝手にしなさい」といえるのにそれもでき
ない．泣かせると周りが心配して見に来てしまう
・ 母親が怒れないから子どもも「あ，怒らないんだ」と，エスカレートしてわがままになってくる．親は24
時間息が抜けない
・ 子どもたちも自分だけでないことがわかってよかった．母親にとっても自分だけではないということが
どれだけ心強いかわからない．自分の体験を後から来たお母さんに伝えたい
・ 周りの子が元気に退院していったので私も，うちの子もこうなるのかと思えた
・ 自分一人では何も出来ない，誰かに助言してもらったり聞いてもらえることで，しっかりしなければと
思えた．めそめそしていられないと思えたから，私もお返ししたい
・ 母親同士で一緒にいるとよいこともあるが悪いこともある．片方の子どもの病状が進むともう片方の母
親が緊張し，片方が落ち着くと片方もホッとする
・ 一番辛いのは相手の話を聞くことしかできないこと，無力なこと．いつも自分が頼って救ってもらって
きたのに，自分がしてもらったことをそのお母さんに返せないこと
・ 自分の子どもの血液データが悪かったときに，子どもと全く同じ病気のお母さんにしばらくメールをし
なかった．心配かけてしまうから，よいことなら伝えられるがよくないことは連絡とらないほうがよいと
思った
・ 発育発達の大切な時期に出会いのチャンスを逃している．子ども同士の遠慮もあるため，子どもの
イベントでかかわり合って欲しい
・ ベッドコントロールの都合で個室に入らなければならなかった際は，MSWに相談して差額代金を免
除してもらえ，とりあえずは安心した
・ 訪問学級もありがたいが，親と子や教師と児童という個対個のつながりだけでなく，様々な人と触れ
合って成長発達する時期なので，院内学級等もあって欲しい
・ 子どもにとって歩くことが楽しい時期，何にでも興味があるのに病棟に居場所がない
・ もっと友達と遊べる場所があればよい．部屋にこもっていると子どもといつも二人で，私も精神的に
おかしくなってしまう
・ 最近ストレスがたまっているのか子どもがよく泣き叫ぶ．病棟中に聞こえるくらいの声で，泣きやまな
いので周りの人がどうしたのかと心配してしまう．看護師さんにも大丈夫ですかといわれる．体調が
原因なのではなく，いろいろなストレスや気持ちを言葉に出せないのでワーッとなってしまう
・ 原因不明で治療効果があるかもわからないが，先生（医師）を信じてがんばるしかなかった．ここに
来て，この病院で本当によかった
・ この1年間，先生の前で何度も泣いた．夫の前では一度も泣いていないのに．わかってもらえた上で
「お母さん，大変ですね」と話されると涙が止まらなくなる
・ 先生たちが子どものことを子どもとしてではなく，1人の人としてかかわってくれるのが嬉しい
・ 先生が忙しそうで倒れてしまうのではないかと冷や冷やしてしまう．昼夜働きづめで本当に大丈夫で
しょうか
・ 入院したことを肯定的に捉えられるような体験をさせたい．長期入院だからこそ，よりよい生活をさせ
たい
・ じめじめしていても仕方ないと思った．不安は不安だがそれを気にしていたら楽しめないし，行き当
たりばったりでもよい，1回しかない人生だから
・ 平常心を保って1日を穏やかに過ごしたい．子どもの調子は1日1日違うので，一喜一憂しないように
したい
・ 最初はせつなかったがこの子なら乗り越えられる，乗り超えてしまえばよいと思うことにした．子ども
にできることを今のうちに教えてしまうとか，時間を無駄にしないようにしたい
・ 退院が近くてルンルンしていると医師の一言でトーンダウンさせられることがある．先生の言葉で安
心して気が抜けることもあるし，上がると下がる，下がると上がる，コントロールされているように感じる
こともある
・ 退院前の最後の治療を控えて，最後の最後まで気は抜けない．でも，いつもどおりでよいと毎日，あ
まり構えずにやろうと思っている
・ 子どもが髪の毛が少ないことを気にしている（病院では平気だったが）．まだ社会復帰の準備ができ
ていないということかもしれない．少しずつ前向きになれたらよい，髪の毛が伸びるペースで乗り越
えていければよい
・ やれることはすべてやったという感じで，満足している．あとは，今後何が起こるかわからないけれ
ど，あまり先のことは考えずに日々，普通の生活を送っていきたい
入院生活と，子どもと一緒に
過ごす今を楽しむ
退院後の生活や子どもの
社会復帰に向けての構え
表1.「お母さんの集い」における母親の語りの分析結果
入院後の子どもの経過と
母親・家族の葛藤
子どもとの関係と関係の取り方
他の母親とのかかわりと配慮
病棟生活での気がかりと
病院への要望
医師・スタッフへの信頼の深まり
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カテゴリ サブカテゴリ 代表的なコード
・ 病気がわかった時には，本当に親しい人にしか伝えられなかった
・ 自然に広まっていって，皆さんに元気になったことを喜んでもらえた
・ ご近所の騒音トラブルに子どもの病気を使われて子どもが可哀相とか，うちのためにいって
やっているようなことをいわれた
・ 抗議をしたら人にたてついているから子どもも病気になるとまでいわれた
・ 保育園の方で悩むかと思ってはいても大人の近所づきあいで悩むとは思っていなかった
・ ご近所の方々も薄々は気づいているが取り立てて聞いてくることもなかった
・ 近所はお年寄りも多くて，みんな触れないようにしてくれている
周囲の反応への心構え ・ 問題が出てきても他人がただ噂したいだけだし，気にしないこと
・ 病気のことは先生にお任せしようと，ゆったりした気持ちで構えるようにした
・ 病気を見極めるのはこちらの仕事といってもらえて，そこに乗っかってしまえばいいんだと思え
た
・ 病気のことは先生に任せて，子どもの道を切り開くのが親のすべきことと気づいた
医師とのマッチングが
よかった
・ 自分が子どもの病気に向き合うのに時間が掛かったのもあって，最初の先生の外来が自分の
性格にすごくあっていた
先生が教えてくれること
で本人の自信にもなる
・ 身近に同じ病気の人がそういないので，先生が同じ病気の子について教えてくれるのは本人
にとって自信につながる
化学療法の副作用に
よる子どもの心身不調
・ 最初に化学療法で入院した時が，食事も摂れなかったりして一番心身ともに辛かった
・ 入院中はいかに子どもが治療に専念できる環境を作るかが大変だった
・ 同室の子どもたちや大人に対して，どのように接するか，子どもに接している姿を見せるか等
悩んだ
・ 人に気を使いつつわが子を一番犠牲にするわけにもいかず，兼ね合いが難しかった
・ 同室の大人への対応も，子ども好きかどうかで違ったりでどうなんだろうかと
・ 入院中，リハビリ室のルームランナー等を使わせてもらって運動メニューを組んだりできたらよ
いと思った
・ リハビリではなくて普段の体力づくりができる場があればよい
・ 個室にいられたので気分的には楽だった
・ 友達で集まれる場所があって，部屋は個室でというのが理想
・ 毎回，突き詰めて考える必要もないのかもしれない，もっと気軽に考えていいんだと思えること
が多かった
・ 子どもに何をしてあげたいのかなどフィードバックできる場であったのがよかった
・ 精神的に明るくいられたのは集いがあって，話したり人と出会えたりしたのが大きかったので
感謝している
・ 心配ごとも諸先輩方が解決してくれる．不安なことを解決してくれる人がいるのであまり不安が
ないのかも
・ 話すことで自分の中でまとまっていく．1人で悶々としていると悪い方に考えてしまう
・ 先輩たちの明るさと子ども達の頑張っている姿を見て，ついていけば元気になれると消化でき
たので集いは自分にとって大事だった
・ 治療が辛い時，集いで先生方に話をよく聞いてもらって，発散して次どうすればいいかを考え
ることができた
・ 人それぞれだけど，自分は皆さんと話してヒントをもらって覚悟できるのが大きかった．だから
他の人も誘いたかった
・ 信頼して相談する相手もいないし，親戚でも知識のない人には話せないし，なので集いで救
われた
・ 集いで色々なお母さんと出会って，そこでした話をまた子どもと話し合って親子で納得する
・ 話して発散できる人もいるが，参考になることをいって欲しい人たちの問いかけにすぐ答えら
れるほどこちらも引き出しがない
・ 集いも負担になることもあるし，一度行くと必ず行かなければならないような気がしてしまうこと
もあると思う
・ 病棟が離れているので他の病棟内の話をされるとわからない
・ ただ聞くだけではなく，色々と活発な意見交換ができる場であって欲しい
・ 医療の知識のある人に自分の気持ちをわかって欲しい，話を聞いて欲しい
・ 掲示板を見る余裕もないので，人から声を掛けられないと気づかない
・ 子どもの入院でショックを受けているお母さんが，上手く集いに入れるよう病院側から参加を
誘ったらお母さんも楽なのでは
・ 物を作ったりとか，病気とは関係ない何かをすることでお互い話したりするところから始まるの
もよいと思う
・ リース作りなど，作るからやりませんかといえば新しい人も誘いやすい
・ 新しい人が入ってきても誘ってよいかわからない
・ 急に入院になって慌ただしいのもわかるし誘いにくい
・ 声をかけて拒絶されたら気まずくなるのも怖いのでなかなか最初からは誘えない
・ 出てみれば楽しく過ごせるが，最初は精神的なストレスもあって難しい
・ 集いに来たくてしょうがない子もいるが体調が悪くて来れない
・ お母さんは参加したくても子どもの方が母親がいないのを嫌がるのでなかなか参加できない
・ 何回誘っても行きたくないという人もいる
・ お母さんが他の人と話するだけでも不機嫌になる子もいる
・ 治療中なので辛い人は辛いし，抵抗ある人もいるし，消化できていない人もいるのでみんなそ
れぞれ
・ 退院してからでも交流できるような会があるとよい
・ ターミナルに向かう子ども達へのガイドライン作成等だと，子どもを亡くしたお母さんの体験が
生かせるかも
参加できない事情
その他
お母さんの
集いについて
集いに参加して
よかったこと
集いに参加して
難しかったこと
集いがこのような場で
あって欲しい
病院側から集いのこと
を広めて欲しい
新しいお母さんを
誘う工夫と難しさ
表2. インタビュー調査協力者の発言を質的帰納的に分析した結果（入院中のこと）
入院生活
における
葛藤と要望
治療できる環境づくりと
周囲との兼ね合い
入院中の子どもの
体力維持
個室のメリット
病気を
めぐっての
周囲との関係
保育園等での
他のお母さんの反応
病気をタテに
近所のトラブルに
巻き込まれた
近所の人の多くは見守
る姿勢でいてくれた
医師への思いと
感謝
病気のことは先生に任
せていた
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カテゴリ サブカテゴリ 代表的なコード
・ ずっと働いていて傍にいられなかったから，入院中は傍にいる時間が作られたんだと思っ
ていた
・ 入院中も，自分を見直す時間として，辛い時間ではなかった
・ ちょっとしたことだったら結構やっていけるのではという自信がついた
・ 先生からも大丈夫といってもらえて，親戚からも話を聞いて小学校も普通に構えていれば
よいと思えるようになった
・ 退院後，生活は軌道に乗っているが自分自身が無気力になってしまっている
・ 今後のことも覚悟ができていて，あとは自分自身でどう対応すればよいのかということ
・ 自分も充実させないと煮詰まってしまって，母親の場合は家族に与える影響が大きい
・ 後遺症のこと等も心配だが，とにかく何事もなく成長して欲しい
・ 医療がどんどん進歩して，今よりもっと楽に，辛い思いをしなくても治っていけるようなのが
できてくるとよい
・ 今は不安や大変なことはさほどない
・ 退院できて，戻れたという嬉しさの方が大きい
・ 病院が居心地よかったので，退院後も子どもの病院にもどりたい気持ちが強かった
・ 1年入院していて，いきなり退院というのはまだ精神的に難しい
・ 母親は先生でも看護師でもないし，母親の対応だけでは足りなくて先生の判断を欲しがる
・ 先生とつながって話をすると本人が落ち着く，やはり不安があると思う
・ 入院中は看護師が近くにいて大丈夫だったが，帰ってこんなに焦るのは予想外だった
子どもの視力低下 ・ 病院に2年いたので，手術とか関係なく視力が悪くなっていた
・ 小5，小6と入院していたので，中学にいったら浦島太郎状態だった
・ 普通に接してもらえても入院以前のようにはついていけないので，置いていかれたような
感覚が本人にはあった
・ 本人に病気と治療について話してある．理解できているかはわからないが
・ 病気についての説明は医師の方から進められた
・ 先生方の力を借りて告知する方向に頑張ってみたい
・ 話は母親からして，わかって貰えなかったら先生の力を借りる形で
・ 本人が精神的に不安定な面もあり，これからの自己管理の面も含めて先生にお願いして
話をしてもらった
・ 最初はいわない方がよいのではという話だったが，本人の精神状態のためにいおうという
ことになった
・ 治療中自分が何をされているのかわからない恐怖心をとるために，簡単な言葉で説明し
た
・ はっきり一度いってもらった方が本人も安心できるのではないかと思うし，いうべきかなと思
う
・ 患者の会に行って，病名は早くいってあげた方がよい，ちゃんと伝えなければならないと
思った
・ 最初は手術は大丈夫だというのが精いっぱいで最初にはいえず，そのままずっと来てし
まった
・ 本人も病気についていわないだけでわかってはいるようだが，もう少し安定してからゆっく
り話をしようかと思う
・ 病気について，あらかじめ学校の先生からクラス全体に説明してもらった
・ 始業式に全校生徒の前で病気や復学後も通院すること等を説明してもらった
・ 教室でも先生が大まかにでも説明してくれていてありがたかった
・ 授業の一環で先生が病気について話してくれて，先生も他の学校でそういった経験が
あったのかもしれない
・ 勉強は養護学校の先生が頑張ってくれて学校よりも進んでいるくらい
・ ボランティアの先生が家まで来てくれていて，地元の学校よりずっとよいと本人もいってい
る
・ 最初は学校に週1で来るボランティアの職員と遊んで帰ってくるところから
・ 週1回行っている時に友達が声を掛けに来てくれて，そこからすんなりと
・ 養護学校の本校で補習があって，本人も極力参加しているので，頑張って社会復帰して
もらいたい
・ 学校は責任がとれないというような雰囲気だったが，好きで病気になったわけではないし
責任とかではなくただ，協力して欲しい
・ 小学校も問題ないといってもらえた，病気があったということだけは伝えなければならない
が
・ 地元では同じ病気も少ないので，学校の先生も勘違いの面もあって悪い状況ばかり想像
している
・ その子が病気でどんな配慮をすればよいのかを学校側は知りたがっている，病気だから
特別扱いするわけではない
・ よくしてくれる友達と同じクラスにしてもらえて，その考えで中学校に電話したら真逆の対
応をされた
復学するにあたっての
子どもの困惑
復学するに
あたっての
学校側の支援と
認識のギャップ
学校であらかじめ，
他の生徒たちに
説明してもらえた
特別支援学校や
ボランティアの先生
によるバックアップ
学校の認識とのギャップ
表3. インタビュー調査協力者の発言を質的帰納的に分析した結果（退院後のこと)
子どもへの告知
医師と協力して告知した／
告知していきたい
本人の為にも告知した
ほうがよい
告知するタイミングを
見計らう
入院生活の
振り返りと
今の気持ち
入院したのも悪いこと
ばかりではなかった
自分の時間も
充実させていきたい
子どもにこのまま何事もなく
成長して欲しい
退院後の
安心感と
気がかり
不安よりも喜びが大きい
病院や医療への依存
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次に井上3）は，小児がんの子どもをもつ親の会の
活動特性を組織論に基づいて分析するために，親の
会の8グループの役員を対象にフォーカスグループ
インタビューを行っている．結果，おしなべて親の
会は，親の「場の確保」という共通の動機づけ・ニー
ズが，「医師中心」「医療職者の理解」「できること
をする」等の会独自の活動になり，会の力という親
の活動効果につながっていたと報告している．母親
が自ら会の必要性を自覚してその運営にかかわるの
と集いでは，会の力という点において相違はあるも
のの，支援への動機づけとニーズをベースに他者や
周囲にコミットする点は共通している．そして井上3）
は，自ら活動を始めた親の会が，自分たちの思いを
病院組織の中に組み入れられることを望んでいたと
述べていることから，むしろ病院や大学側が主催し
た会や集いのほうが，すでに形としては病院に組み
入れられているゆえに，親の思いが叶いやすいとい
えるかもしれない．
一方で，集いへの意見として「子ども達の入院環
境について，他の病院の参考例等も聞きたい」（ア
ンケート用紙の自由記述）＜話をして発散できる人
もいるが，参考になることをいって欲しい人たちの
問いかけにすぐ答えられるほどこちらも引き出しが
ない＞＜集いも負担になることもあるし，一度行く
と必ず行かなければならないような気がしてしまう
こともあると思う＞＜ただ聞くだけではなく，色々
と活発な意見交換ができる場であって欲しい＞＜医
療の知識のある人に自分の気持ちをわかって欲しい，
話を聞いて欲しい＞＜子どもの入院でショックを受
けているお母さんが，上手く集いに入れるよう病院
側から参加を誘ったらお母さんも楽なのでは＞＜物
を作ったりとか，病気とは関係ない何かをすること
でお互い話したりするところから始まるのもよいと
思う＞（インタビュー調査）等もあったことから，
集いが母親の心理的負荷にならないような配慮，集
いに参加しやすい手続きや周知の工夫を図ること，
プログラムの多様性を意図した再吟味が課題として
示された．
2.	入院後の母親の葛藤と思い
集いにおける母親の語りの分析結果および，退院
した母親を対象としたインタビュー調査の結果から
は，母親の子どものがん罹患自体に関する不安や葛
藤に加えて，子どものみならずその同胞への告知の
こと，子どもの病状や心配ごとに対してなす術がな
いという苦悩，保育園や近隣の反応への心構え等が
あることがうかがわれた．加えて，【子どもとの関
係と関係の取り方】（集いにおける母親の語り）に
関する葛藤や，他の母親との交流によるメリットと
気遣いの負担等が示された．泉ら4）は，小児がん患
児の両親にみられる PTSD 症状についてその発症
の予測因子を検討する目的で質問紙調査を実施し，
父親の6.5％，母親の22.0% が PTSD と診断された
こと，その予測因子として特性不安（親の不安にな
りやすさが高いこと）と，生命危険性の主観的評価
（子どもの生命の危険性をより高く感じること）が
あったことを報告している．そして小児がん患児の
両親の心理的問題に着眼しつつ，両親が必要以上に
悲観的になることを防ぐ配慮や，適切な情報提供の
必要性を述べている．特に病院で子どもに付き添う
ことの多い母親は，葛藤が多く支援対象として位置
づけることが重要と考える．
なお子どもの生命危機に関する不安の一方で，母
親は子どもとのかかわりや物理的な距離感のなさに
ついてもストレスを感じていた．＜個室だと子ども
が自分（母親）にべったりとなってしまい，それが
ストレスに感じる＞＜母親が怒れないから子どもも
「あ，怒らないんだ」と，エスカレートしてわがま
まになってくる．親は24時間息が抜けない＞（集い
における母親の語り）という発言にあるように，物
理的な窮屈さが，母親の精神的な許容を狭めている．
神田5）は，京都大学病院の小児科ボランティアグ
ループ「にこにこトマト」の10年間の活動を紹介す
る中で，親には入院中であっても，これまでの自分
らしい普通の生活を続けたいという思いがあったこ
と，「ここは病院だからという理由だけで簡単には
あきらめない」「許される範囲の中で最大限に生活
を楽しもう，子どもにもその範囲内で何でもさせ
る」という決心があったことを述べている．本調査
の母親にあっても，【入院生活と，子どもと一緒に
過ごす今を楽しむ】（集いにおける母親の語り）と
いう志向性が明示された．子どもはもちろんのこと
母親にとっても，病室や病棟は療養の場であるとと
もに生活する場でもある．そのような観点から子ど
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もと母親の生活の質を保証する物理的環境を，より
いっそう整備していくことが求められよう．
さらに母親は，他の母親との交流の是非を述べて
いたが，＜子どもたちも自分だけではないことがわ
かってよかった．母親にとっても自分だけではない
ということがどれだけ心強いかわからない．自分の
体験を後から来たお母さんに伝えたい＞＜周りの子
が元気に退院していったので私も，うちの子もこう
なるのかと思えた＞（集いにおける母親の語り）等
の発言からは，交流自体による精神的支えが強調さ
れていた．しかし一方で，＜母親同士で一緒にいる
とよいこともあるが悪いこともある．片方の子ども
の病状が進むともう片方の母親が緊張し，片方が落
ち着くと片方もホッとする＞＜一番辛いのは相手の
話を聞くことしかできないこと，無力なこと．いつ
も自分が頼って救ってもらってきたのに，自分がし
てもらったことをそのお母さんに返せないこと＞
（集いにおける母親の語り）等の発言もあった．こ
れらは，支えてもらったからこそ相手にとって侵襲
的なことはしたくない，その危険性を回避したい，
支えてもらった分を他のお母さんに返したい，とい
う思いに依拠していると推察する．ある意味で，そ
のような気持ちになるほどに，他の母親に支えても
らったという事実を示しており，メリットの影響の
方が遥かに大きいことは想像に難くない．
次に，病棟生活での気がかりと病院への要望とし
ては，成長発達の大切な時期ゆえに，イベント開催
等を通じたかかわり合いや学びの機会を設けて欲し
いことや，ベッドコントロールのこと（経済的配慮），
院内学級等の設置，子どもの居場所の確保等があっ
た．居場所の確保に関しては，＜リハビリではなく
て普段の体力づくりができる場があればよい＞（イ
ンタビュー調査）＜最近ストレスがたまっているの
か子どもがよく泣き叫ぶ．病棟中に聞こえるくらい
の声で，泣きやまないので周りの人がどうしたのか
と心配してしまう．看護師さんにも大丈夫ですかと
いわれる．体調が原因なのではなく，いろいろなス
トレスや気持ちを言葉に出せないのでワーッとなっ
てしまう＞（集いにおける母親の語り）という声が，
子どもの療養する場，母親の子どもを介護する場と
しての病室の，物理的・構造的不備を象徴している．
神田6）は，上記「にこにこトマト」の活動を紹介す
る中で，子どもは本来「今」に最大の関心をもち，
どのような状況下でも体力の続く限り「今」を楽し
く遊ぶ力をもっていることと，しかし親は子どもの
病状に慌て「今」も「未来」も否定的に捉える瞬間
があり，親の憂いに子どもを巻き込んでいることを
述べている．子どもにとって遊びと学びが一体であ
ることはいうまでもない．そうした中，入院後に母
親の医師・スタッフへの信頼が深まっていくことは
あっても，物理面，ハード面の支障は変化のしよう
がない．また同じ小児病棟であっても，短期間の入
院であればさほど問題視しなくても済むかもしれな
いが，長期にわたる場合は，居住という観点からみ
た生活空間の確保と整備は必須になる．
次に，長い入院生活にピリオドを打つ段階に至っ
て母親は，【退院後の生活や子どもの社会復帰に向
けての構え】（集いにおける母親の語り）をしていた．
＜退院が近くてルンルンしていると医師の一言で
トーンダウンさせられることがある．先生の言葉で
安心して気が抜けることもあるし，上がると下がる，
下がると上がる，コントロールされているように感
じることもある＞（集いにおける母親の語り）とい
う声がある一方で，＜退院前の最後の治療を控えて，
最後の最後まで気は抜けない．でも，いつもどおり
でよいと毎日，あまり構えずにやろうと思ってい	
る＞＜子どもが髪の毛が少ないことを気にしている
（最近までは平気だったが）．まだ社会復帰の準備
ができていないということかもしれない．少しずつ
前向きになれたらよい，髪の毛が伸びるペースで乗
り越えていければよい＞＜やれることはすべてやっ
たという感じで，満足している．あとは，今後何が
起こるかわからないけれど，あまり先のことは考え
ずに日々，普通の生活を送っていきたい＞（集いに
おける母親の語り）といった肯定的な気持ちの優越
性を示す発言が少なくなかった．ままならない入院
生活を送る中で母親は，よい意味での楽観的な捉え
方や姿勢を獲得し，今ある生活を大切に送ることを
最優先し，予期不安等にエネルギーを注がないとい
う対処法を身についていたとも解釈できる．
最後に子ども等への告知であるが，入院当初より
＜子どもには「おできができた」といって病気を伝
えている．放射線療法導入の際は「おできはとれた
けれど，またできないようにするため」と話した＞
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＜（患児の）兄弟は学友から子ども（患児）のこと
を訊かれ，どのように返答すればよいか戸惑ってい
る＞（集いにおける母親の語り）という発言にある
ように，また，退院後の母親のインタビューで集約
された［医師と協力して告知した／告知していきた
い］［本人の為にも告知したほうがよい］［告知する
タイミングを見計らう］のように，病気のことを子
どもの年齢や理解度に合わせてどのように説明する
か，または医師から説明してもらうかの判断は，母
親にとって長期にわたる課題である．戈木7）は，小
児がん医療の中の子どもの権利について総説する中
で，「児童の権利に関する条約」の生命に対する権
利と，意見表明権について論じ，小児医療の現場で
子どもの権利が「絵に描いた餅」になっていること
を指摘している．その後時代を経たものの，成長障
害や不妊，二次性がん等の晩期障害の問題，それら
に関する告知の問題は，依然親の苦悩源になってい
ると考える．さらに戈木ら8）は，子どもへのがん告
知に関する両親の選択について，医師や看護師を対
象とした聞き取り調査とともに病棟での家族の観察
等を行っている．そして病名告知のゲートを開ける
過程を分析し，医師のノック（告知の勧め）の強弱
によって両親の判断が左右され，その結果ゲートを
明けるか，一時的拒否をする段階に至り，満足ない
し後悔の状況が招かれていたと述べている．全ての
対象事例において告知が親の満足をもたらしたので
はなく，期待外れのサポートに終結したケースも例
示している．告知に関して医師のみならず医療職は，
ケースごとに，子ども中心の視点から真実を伝える
よりよい方法を模索し続けるべきであろう．すべて
のケースにあてはまる絶対的な正解はないと推察す
る．
3.	退院後の母親の経験と思い
退院した母親を対象としたインタビュー調査の結
果からは，【入院生活の振り返りと今の気持ち】と
して［入院したのも悪いことばかりではなかった］
［自分の時間も充実させていきたい］［子どもにこ
のまま何事もなく成長して欲しい］という思いが集
約された．子どものことに必死であった母親にとっ
て退院後の生活は，クリティカルな苦悩や葛藤から
一旦距離を置くことができ，母親自身の生活を視野
に入れる余裕がでてきたこと，またこれまでの経験
を肯定的に捉えられる余裕が生じてきたことがうか
がわれる．一方で，【退院後の安心感と気がかり】
として，［不安よりも喜びが大きい］ことを前提に，
子どもの［病院や医療への依存］等の気がかりが示
唆された．具体的には＜病院が居心地よかったので，
退院後も子どもの病院にもどりたい気持ちが強かっ
た＞＜先生とつながって話をすると本人が落ち着く，
やはり不安があると思う＞＜入院中は看護師が近く
にいて大丈夫だったが，帰ってこんなに焦るのは予
想外だった＞等の声があった．時間が解決すること
ではあろうが，入院生活から地域社会への移行，脱
病棟をよりスムーズに進めるためには，包括的な支
援が病院と地域社会の両者から提供されることが望
ましい．そして【復学するにあたっての学校側の支
援と認識のギャップ】として［学校であらかじめ，
他の生徒たちに説明してもらえた］［養護学校やボ
ランティアの先生によるバックアップ］［学校の認
識とのギャップ］が集約されたが，おおよそ支援に
対する肯定的な意見や思いが表出されており，一部
認識のギャップやエピソードが紹介されたものの，
学校や地域社会の暖かい配慮と，見守り姿勢が準備
されていることがうかがわれた．しかし一方で，［復
学するにあたっての子どもの困惑］があり，長い入
院生活を経て復学しても「浦島太郎状態」だったこ
と，＜普通に接してもらえても入院以前のようには
ついていけないので，置いていかれたような感覚が
本人にはあったこと＞，そのような負荷を見守る母
親の葛藤もあったことを了解しておく必要はあろう．
柳澤9）は，小児の脳腫瘍の特徴と医療について概
説する中で，小児脳脊髄腫瘍患者の治癒後の問題と
して神経障害や内分泌的問題，発達障害，言語障害
に加えて，復学に関する問題と心的外傷（ホロコー
スト症候群）を明記している．これらの問題に対応
するには多職種のスタッフから構成されたチーム医
療が必須であり有効であること，目指すところは治
療と子どものQOL向上であることを述べている．
究極的には，病院内のスタッフの多職種連携のみな
らず，学校や地域間の連携なくして，子どもの長期
にわたる治療とQOL向上およびその維持は保証で
きないと考える．
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4.	看護職のかかわり方	
最後に集いの実践を経て，集いの開催者として，ま
た研究者として確信したのは，看護職は何かしらの
形で，脳腫瘍の子どもを抱えた母親の支援が可能で
あるということである．それが可能な立ち位置に恵
まれているとともに，看護職はそのような支援に資
する知識とスキルを有している点である．谷本10）	
は，セルフヘルプグループに関する研究を概観し，
今後看護職がセルフヘルプグループとかかわる上で
の方向性を考察している．セルフヘルプグループは
本来，専門職の関与がないことが前提であるが，看護
職はセルフヘルプグループの情報提供や調査研究を
通じて支援できることを示唆している．また井上11）	
は，親の会に関する国内文献をレビューする中で，
家族機能の向上をめざした支援には，親の会と医療
職，その他の専門職の協働が望ましいと結論してい
る．看護職がグループに介入しすぎることはあって
はならないが，適切な距離をもって協働姿勢を遵守
していくことは，間違いなく本人やその家族の
QOL向上に還元し得ると考える．
Ⅴ . 結論
長期入院中の脳腫瘍の子どもを抱えた母親を対象
とした，医療職によるピアサポートグループ，集い
を開催した．参加した母親が互いに子どもの病気や
入院生活，介護のこと，それらに関係した気持ちや
考えを語ることで不安や気がかりを軽減し，現状を
受け止めやすくなれること，また具体的な生活や介
護上の工夫等について情報交換ができること等を目
指した．本研究では，集いの有益性を評価するとと
もに，長期入院生活とその介護に伴う母親の身体的
精神的負担を明らかにすることを目的とした．
方法としては，毎回の集いの開催で，担当者が話
し合いで語られたことを記録し，参加した母親にア
ンケート用紙を配付して回収した．さらに集いへの
継続的参加者で子どもが退院した母親を対象にイン
タビュー調査を実施した．その結果は以下のとおり
である．
1）	母親の語りは，【入院後の子どもの経過と母親・
家族の葛藤】【子どもとの関係と関係の取り方】【他
の母親とのかかわりと配慮】【病棟生活での気が
かりと病院への要望】【医師・スタッフへの信頼
の深まり】【入院生活と，子どもと一緒に過ごす
今を楽しむ】【退院後の生活や子どもの社会復帰
に向けての構え】の 7カテゴリに集約された．
2）	アンケート用紙の設問ごとの集計結果からは，「集
いに参加して（とても）よかった」および「次回
も（ぜひ）参加したい」が 100.0％と 95.3％であっ
た．自由記述からは，集いのよかった点として「現
在思っていること，新しい問題点等の意見交換が
できてよかった」「疑問に思っていることや不安
なことを聞いてもらえてよかった」「病棟で困っ
ていることや，普段思っていることが話せてすっ
きりしました」「他のお母さんの気持ちを共感で
きた」「子どもたちも学生さんと遊んでもらって
リフレッシュできました」等の記述が，悪かった
点としては「もう少し時間があるとよいです」
「もっとたくさんの方が参加できるとよいと思い
ます」があった．また，次回の集いに向けての意
見では，「子どもたちが一緒に遊べる場所等，日
ごろ思っている要望等を意見しあえたらよいと思
います」「何か物を作ったりするイベントもよい
と思いました」等があった．
3）	インタビュー調査の結果からは，入院中のことと
して【病気をめぐっての周囲との関係】【医師へ
の思いと感謝】【入院生活における葛藤と要望】【お
母さんの集いについて】の 4カテゴリが，退院後
のこととしては【入院生活の振り返りと今の気持
ち】【退院後の安心感と気がかり】【子どもへの告
知】【復学するにあたっての学校側の支援と認識
のギャップ】の 4カテゴリが見出せた．
本研究において利益相反はない．
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